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Sammendrag  
Amyotrofisk lateral sklerose er en kronisk degenerativ sykdom som fører til økende lammelser av 
all tverrstripet muskulatur i kroppen. Dette gjør at pasienten må forholde seg til en rekke 
funksjonstap i løpet av sykdomsforløpet. I tillegg innebærer denne sykdommen store psykiske 
påkjenninger. Mange av pasientene vil føle mye håpløshet og hjelpeløshet på grunn av den 
alvorlige prognosen og de tiltagende pusteproblemene. Tap av kontroll og selvstendighet er også 
vanlige opplevelser og er med og svekker håpet. 
Målet med oppgaven er å utforske håpsbegrepet i forhold til ALS pasienten, med den hensikt å få 
en oversikt over aktuelle håpsstrategier sykepleieren kan benytte i møtet med pasienten. 
Oppgaven er et litteraturstudium, basert både på primær- og sekundærlitteratur. 
Forskningsartikler og litteratur som er benyttet, er i all hovedsak av kvalitativ art. 
Sykepleieteoretisk bakgrunn kommer fra Benner og Wrubels omsorgsteori. I tillegg har jeg 
benyttet Dufault og Martocchios håpsdimensjoner og teori om ALS og pusten for å besvare 
problemstillingen. Det drøftes i oppgaven blant annet hvordan sykepleieren gjennom å skape en 
god relasjon til pasienten, og å kommunisere på en profesjonell måte, er med og bevarer 
pasientens håp. 
 
Nøkkelord: Amyotrofisk lateral sklerose, Håp, Respirasjonsforstyrrelser, respirasjon. 
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Abstract 
Amyotrophic lateral sclerosis is a chronic degenerative disease that causes increasing paralysis of 
all striated muscles of the body. This means that the patient must deal with a range of 
dysfunctions during the course of the disease. In addition, there are many who experience 
psychological stress from living with this disease. Many of the patients will feel a lot of 
hopelessness and helplessness because of the severe prognosis and the increased breathing 
problems. Loss of control and independence are also common experiences, which is instrumental 
in weakening the individual's hope. The aim of this paper is to explore the concept of hope in 
relation to the ALS patient, and to get an overview of relevant hope-strategies the nurse can use 
while meeting with the patient. The thesis is a literature study, based on both primary and 
secondary literature. Research articles and literature used are mainly of qualitative nature. 
Nursing Theoretical background is from Benner and Wrubels Theory of Care. In addition, I used 
Dufault and Martocchios hope-dimensions, theory of ALS and the breath to answer the problem 
question in the thesis. In the discussion section of the thesis, it is discussed how the nurse through 
creating a good relationship with the patient, and by maintain good communication can preserve 
the patient's hope. 
Keywords: Amyotrophic lateral sclerosis, hope, Respiration disorders, respiration. 
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1.0 Innledning 
1.1 Bakgrunn for valg av tema  
 
Etter praksisperioder på mange ulike arenaer av helsevesenet har jeg møtt mange 
pasienter/brukere med alvorlig kronisk sykdom. Gjennom å arbeide med dem har jeg fått erfare 
hvordan individuelle forskjeller er med og avgjør hvordan pasientene forholder seg til det å ha en 
alvorlig sykdom. Forskjellene har av og til vært enorme. Mens mange pasienter lever med 
alvorlige depresjoner og ikke kan se at det er noen mening med livet, er det andre pasienter som 
med masse pågangsmot ønsker å gripe dagen og utnytte den for alt den er verdt. Disse 
praksiserfaringene er noe som sitter sterkt igjen hos meg som student. Som sykepleiere har vi et 
stort ansvar for å bidra til at pasienter, til tross for alvorlig kronisk sykdom, kan føle at de har et 
godt og verdig liv. 
For en stund siden leste jeg boken ”Ro uten årer” av Ulla-Carin Lindquist. I denne boken skriver 
hun om hvordan det var for henne å få diagnosen Amyotrofisk lateral sklerose. Boken var skrevet 
som en slags dagbok og beskriver hvordan hun forholdt seg til å leve med denne dødelige 
sykdommen, og hva som ble viktig for henne gjennom sykdomsforløpte. Det var blant annet 
denne boken som trigget min interesse for å lære mer om sykdommen.  
I min praksis har jeg ikke møtt noen pasienter med ALS, men jeg har møtt flere pasienter med 
Multippel Sklerose. Det er en kronisk nervesykdom hvor immunforsvaret angriper 
sentralnervesystemet, bestående av hjernen og ryggmargen. Likhetstrekk mellom disse 
diagnosene er blant annet symptomer i karakter av lammelser og tretthet. Selv om sykdommene 
har noen likhetstrekk, ligger en stor forskjell i at ALS har en mye dårligere prognose (Brunsgaard, 
2011).  Jeg merket i et møte med en MS-pasient at jeg ble nokså usikker på hvordan jeg skulle gå 
frem. Det var vanskelig å ”lese pasienten” ettersom språk og mimikk var betydelig redusert. 
Dette er problematikk som også er typisk for pasienter med ALS. Det at jeg ikke har noen 
spesiell erfaring med denne pasientgruppen, er også en grunn til at jeg ønsker å studere denne 
pasientgruppen nærmere. Det å finne ut hvordan en kan hjelpe en ALS-pasient til å ha håp og 
gode opplevelser, selv langt ut i sykdomsforløpet, er selve målet med oppgaven. Jeg håper også 
at jeg i ettertid vil stå bedre rustet i møtet med pasienter og brukere med denne diagnosen. 
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1.2 Presentasjon av problemstilling  
 
ALS er en sjelden sykdom. Det er bare litt over 200 personer som lever med denne sykdommen 
til enhver tid i Norge. Det er en progressiv degenerativ sykdom som kjennetegnes med gradvis 
økende lammelser i de ulike muskelgruppene og muskelatrofi (Rosland, Varhaug & Skaugvold, 
2007, s. 6). Fra diagnosen er stilt er den gjennomsnittelige levetiden ca 3 år. ALS progredierer 
jevnt og sikkert og pasientene får kontinuerlig nye og alvorlige problemer på grunn av 
funksjonstap. Dødsårsaken for de fleste ALS-pasienter er sviktende lungefunksjon (ibid). 
Sykdommen opptrer oftest hos personer mellom 40 og 60 år, men den kan forekomme hos både 
eldre og yngre personer (Foreningen for muskelsyke, 2008). Det finnes foreløpig ingen 
behandling som kan kurere eller stoppe sykdomsutviklingen, kun en glutamat-hemmer 
(Rilutek®), som kan forsinke sykdomsutviklingen noe dersom behandlingen starter tidlig i 
sykdomsforløpet (Rosland, Varhaug & Skaugvold, 2007).  
 
Min problemstilling: 
 
Hvordan kan sykepleieren hjelpe en hjemmeboende pasient med langtkommen Amyotrofisk 
lateral sklerose til å bevare håp til tross for betydelig respirasjonssvikt? 
 
1.3 Avgrensning av problemstilling 
 
Jeg har valgt å avgrense oppgaven til å omhandle pasienter med langtkommen Amyotrofisk 
lateral sklerose. Dette fordi mange av pasientene får stort behov for hjelp og oppfølging av 
sykepleiere i denne fasen av sykdommen, i tillegg til at det da kanskje er flest utfordringer for 
pasienten i forhold til å se håp og mening i situasjonen. 
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Med ”langtkommen” ALS mener jeg at pasienten er i en sen fase av sykdommen hvor han har 
mistet mange funksjoner og hvor pasientens pust er betraktelig påvirket av sykdommen. Jeg 
kommer ikke til å vektlegge palliativ pleie av pasienten.  
Jeg kommer til å vurdere og drøfte begrepet håp i forhold til ALS pasienten og ta for meg 
hvordan pusteproblemene påvirker pasientens opplevelse av håp. Jeg vil ikke fokusere så mye på 
tekniske hjelpemidler og hvordan disse fungerer i praksis, men mer på hvordan sykepleieren kan 
hjelpe pasienten til å se hvilke ressurser han har. 
Sykepleierelatert behandling og pleie av pasienter med ALS kan foregå flere steder, både i 
hjemmet, i sykehus og i institusjoner. Jeg har valgt å forholde meg til den delen av bistand som 
foregår i hjemmet til pasienten siden de fleste pasientene får hjelp i lengre tid der og det er en 
arena hvor sykepleieren får god mulighet til å arbeide ”tett på” pasienten. Jeg vil likevel ikke 
skrive mye om hjemmesykepleien generelt.  
 
1.4 Sykepleiefaglig relevans  
 
Temaet er relevant for sykepleie fordi en ALS-pasient vil oppleve kontinuerlig funksjonstap og 
økt hjelpeløshet som etter hvert vil gjøre pasienten avhengig av helsepersonell, blant annet 
hjemmesykepleien (Rosland, Varhaug & Skaugvold, 2007, s. 9).  Sykepleieren får da en viktig 
rolle i forhold til å se hele mennesket, og vurdere hvordan man på best mulig måte kan benytte 
pasientens ressurser. I tillegg må sykepleieren kunne planlegge, gjennomføre og dokumentere 
sykepleien overfor pasienten og pårørende (Kunnskapsdepartementet, 2008). 
Lohne (2006, s. 188) henviser til William F. Lynch som sier at dersom et menneske ikke hadde 
hatt håp, ville han heller ikke gjort hverdagslige ting som å puste, spise og drikke, fordi det er på 
grunn av håpet vi lever. Lohne sier at om en ser på håpet i et slikt perspektiv, blir håpet 
grunnleggende for oss mennesker (ibid).  
Travelbee (referert i Lohne, 2006, s. 188) hevder at håpet sannsynligvis er selve kjernen i det som 
hjelper et menneske til å mestre det å leve med sykdom og lidelser. Det er sykepleierens oppgave 
å lindre menneskers sykdom og smerte. For å hjelpe pasienten til å mestre å leve med 
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sykdommen, blir det også en sykepleierelevant oppgave å hjelpe pasienten til å ha håp i den 
situasjonen han er i (Lohne, 2006). kroniske sykdommer har også økt i omfang, som videre gir et 
større behov for sykepleie (Helse og omsorgsdepartementet, 2008-2009). 
 
1.5 Oppgavens struktur 
 
Etter innledningen følger metodedelen som vil gi en beskrivelse av hvilken metode jeg har 
benyttet for å samle inn aktuell teori til oppgaven og for å gi en god besvarelse på 
problemstillingen. Den vil også gi en beskrivelse av oppgavens vitenskapelige retning, samt 
hovedtrekkene i fenomenologien og hermeneutikken som er utgangspunktene for Benner og 
Wrubels sykepleieteori. Teoridelen vil være inndelt i kapitler om sykepleieteoretikerne, om ALS 
som sykdom, og om håpsbegrepet. Avslutningsvis blir det drøftet hva Dufault og Martocchios 
håpsdimensjoner kan ha å si for en ALS pasient i praksis. Videre vil jeg sette litteratur og 
forskning om håpet opp mot pasientens pusteproblematikk for til slutt å komme med en 
konklusjon. 
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2.0 Metode  
Mitt mål med denne oppgaven er først og fremst å forsøke å komme med svar på 
problemstillingen, men også at jeg skal sitte igjen med mye kunnskap om det valgte emnet, som 
jeg senere kan benytte i praksis. Underveis i arbeidet skjønte jeg mer og mer viktigheten og 
utfrodringene som ligger i det å framskaffe ny og god kunnskap. Denne oppgaven ble derfor også 
en viktig læringsressurs i forhold til hvordan man kan frambringe gode litteraturressurser, som 
jeg vil ta med meg når jeg jobber som sykepleier.  
 
2.1 Valg av metode 
 
Metoden er redskapet for å nå målet med oppgaven. Metoden er til hjelp når en skal samle inn de 
dataene som trengs i forhold til den aktuelle undersøkelsen (Dalland, 2007). Jeg valgte å benytte 
et litteraturstudium fordi det å ha ulike grunnkunnskaper om hovedelementene i 
problemstillingen gir et godt grunnlag for å forstå emnet, for å gjøre oppgaven mest mulig 
interessant og for å gi den faglig bredde. Det at jeg har hatt ønske om å gå i dybden av ulike 
fenomener og å se på hva det er som skaper helhet og sammenheng, gjør oppgaven kvalitativt 
rettet. En kvalitativ metode vil også handle om å samle subjektive opplevelser som ikke kan 
tallføres eller måles (ibid). Håpet står sentralt i min oppgave og siden håp er beskrevet som noe 
vanskelig og kanskje umulig å måle, har det blitt naturlig å benytte en kvalitativ metode (Lohne, 
2006). 
Et litteraturstudium er nyttig ved at jeg har kunnet sammenligne allerede eksisterende kunnskap 
for å få en mer helhetlig forståelse av hovedmomentene i min besvarelse. I oppgaven har jeg ikke 
benyttet forskningslitteratur som fokuserer enkeltstående på ALS, håp eller pusteproblemer, men 
forskning som sier noe om hvordan disse fenomenene er med og påvirker et menneske. 
Forklarende naturvitenskapelig kunnskap er avgjørende for å gripe inn i sykdomsprosesser 
(Dalland, 2007). For å ha et utgangspunkt å knytte håpet mot, har jeg derfor benyttet 
naturvitenskapelig kunnskap når jeg har beskrevet selve sykdommen ALS og om respirasjonen. 
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2.2 Vitenskapelig retning 
 
Alle mennesker har en tanke om hva håp er (Centers, 2001). Da jeg begynte å lese om fenomenet, 
følte jeg at det var et diffust begrep. I denne oppgaven har jeg derfor fordypet meg i begrepet håp, 
og forsøkt å fortolke hva dette er og hva det kan bety for folk. Jeg har benyttet meg av litteratur 
som bygger på denne tilnærmingen. Hermeneutikken handler nettopp om fortolkning og er et 
forsøk på å gjøre noe som fremstår uklart, klarere og gi noe mening. Jeg har med andre ord 
vektlagt en hermeneutisk tilnærming i mye av oppgaven (Dalland, 2007). 
Hermeneutikken vektlegger pasientens opplevelse av å ha en sykdom framfor det at en person 
kun er syk dersom det foreligger patologiske beviser. Den handler om å tolke meningsfulle 
fenomener og det å kartlegge hva som skal til for at en situasjon skal gi mening. En sykepleier 
må ha kunnskap om menneskets fysiske dimensjoner, men denne kunnskapen alene er ikke 
tilstrekkelig for å kunne møte en pasient med de livserfaringer, og opplevelser som han har. Det 
kan dermed kalles en hermeneutisk tenkemåte å se en pasient som et sammensatt menneske 
(Ibid). Fenomenologi er en utdypning av hermeneutikken og handler om at en persons 
selvforståelse er avgjørende for hvordan man tolker en gitt situasjon og hvordan man velger å 
handle i forhold til den. En Hermeneutisk- fenomenologisk innfallsvinkel vil også fokusere på 
hvilke forutsetninger som gjør at en tolker og handler på den måten man gjør (Konsmo, 1995). 
 
2.3 Litteraturstudium 
 
Et litteraturstudium handler om en måte å systematisere kunnskap på, ved å gå kritisk gjennom 
stoffet og deretter sammenfatte det (Bakketeig, P. M. & Bakketeig, L. S., 2000, s. 37). Et 
litteraturstudium kan på mange måter ligne et forskningsprosjekt, men et litteraturstudium har 
ikke som mål å skaffe ny kunnskap, selv om nye perspektiver kan komme frem når man binder 
sammen kunnskap som før ikke har blitt sett i forhold til hverandre (Ibid, s. 38).  
Det er et allmenngyldig krav i alle metoder at den som skriver, er ærlig og kan systematisere 
tankene sine. For mange kan den litteraturen som samles inn, oppleves som for generell og 
uoversiktlig, mens den andre ganger omhandler temaer som er blitt lite undersøkt tidligere 
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(Dalland, 2007,s. 47). For å få til et godt litteraturstudium må man ha en klar tanke fra starten av, 
søke etter relevant litteratur på riktig måte, stille tydelige krav til litteraturens validitet og man må 
ha en oversiktlig struktur på teksten man skriver (Bakketeig, P. M. & Bakketeig, L. S., 2000, s. 
37). Når skriverens forforståelse om emnet er begrenset, kan et litteraturstudium åpne muligheter 
for nye perspektiver (Dalland, 2007, s. 62). 
 
2.4 Litteratursøk og kildekritikk 
 
Da jeg begynte innsamlingen av teori til oppgaven, var jeg romslig i letingen etter litteratur 
(Bakketeig, P. M. & Bakketeig, L. S., 2000, s. 49). Nøkkelordene ”håp”, ”respirasjon” og ”ALS” 
i problemstillingen ga grunnlaget for letingen. Jeg begynte med å lete i pensumlitteratur, blant 
annet fordi det å ivareta en pasients respirasjon er grunnleggende i utøvelsen av sykepleie 
(Berntzen & Skaug, 2005). Jeg fant mye litteratur på dette.  Jeg fant også en del teori om 
fenomenet håp i pensumlitteraturen. Kapittelet ”Håp og håpløshet” av Vibeke Lohne i 
Sykepleieboken 2 (2006), har jeg har brukt i stor grad i oppgaven. Mye av pensumlitteraturen var 
riktignok preget av sekundærlitteratur. Etter mislykkede forsøk på å få tak i flere av disse valgte 
jeg likevel å benytte mye av litteraturen. Siden innholdet var relevant i forhold i min oppgave og 
dessuten er pensumlitteratur, anser jeg stoffet som pålitelig. En annen bok jeg har brukt en del i 
oppgaven i forhold til håpsbegrepet, er Tone Rustøens ”Håp og livskvalitet” (2001), som ga en 
god innføring i begrepet. 
For å finne mer litteratur om ALS og respirasjonsproblematikk i forhold til ALS ble det søkt i 
Bibsys. Dette resulterte i flere gode funn. Blant annet ”ALS kompendium: Å se mennesket i sin 
sammenheng” (2007) og ”Amyotrofisk lateral sklerose – en bog for pasienter, pårørende og 
behandlere” (2002). Siden det var lite pensumlitteratur å finne om sykdommen, ble disse bøkene 
viktige i forhold til å gi meg en basiskunnskap om ALS. I tilegg ble dokumentaren ”Eit 
meiningsfylt liv i ein lam kropp” viktig i og med at den ga et godt innblikk i livet til en mann 
med langtkommen ALS. Dette gjorde meg enda mer nysgjerrig på å finne ut hvordan håpet kan 
bevares hos pasienten. Jeg har også benyttet Hummelvolls bok ”helt, ikke stykkevis og delt” 
(2004) for få innblikk i hva som skaper en god sykepleier- pasient- relasjon.  
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Min egen erfaring med oppgaveskriving hadde også innvirkning på hvilken litteratur jeg benyttet. 
For eksempel ble valget om å benytte sykepleieteoretikerne Patricia Benner og Judith Wrubel tatt 
på grunnlag av at jeg har kjennskap til dem fra tidligere prosjekter og kjenner til en del av deres 
synspunkter. Jeg kunne derfor se at de med sitt fenomenologiske – hermeneutiske syn ville passe 
inn i min oppgave. Trulte Konsmos bok ”En hatt med slør” (1995) og Marit Kirkevolds bok 
”Sykepleieteorier” (1998) var lettleste, oversiktlige bøker som ga meg en grundig forståelse av 
Benner og Wrubels sykepleieteori. Disse kildene er også sekundærlitteratur, men fordi begge 
bøkene ga mye lik informasjon om sykepleieteoretikerne, vurderte jeg det til at de var av god 
reliabilitet. 
For å finne litteratur som var mer presis i forhold til problemstillingen min, har jeg søkt etter 
relevant forskning i utvalgte databaser i helsebiblioteket. Jeg begynte først å søke i SveMed+ for 
å finne de beste faguttrykkene på engelsk. Dette ga et godt utgangspunkt for videre søking. 
Videre ble det søkt mye i MEDLINE, da dette er den største databasen med flest 
forskningsartikler innen helsefag. Her fant jeg flere nyttige artikler. Blant annet ”Beyond denial 
and despair: ALS and our heroic potential for hope” (2001), og ”home mechanical ventilation” 
(2010). Begge er kvalitative forskningsartikler. Jeg tenkte til å begynne med at den førstnevnte 
ville være for gammel til å bruke, men etter å ha lest den og sammenlignet den med annen håps-
litteratur, tror jeg innholdet fremdeles er høyst relevant. I tillegg har jeg benyttet artikkelen 
”Depression and quality of life in patients with Amyotrophic lateral sclerosis”, som er en 
kvantitativ forskningsartikkel av nyere dato. Databasen PubMed ble også brukt fordi de ofte har 
mange artikler liggende i fulltekst.  Jeg har altså benyttet store databaser hvor man kan gå ut fra 
at stoffet er faglig, godt begrunnet. Likevel har jeg valgt å være kritisk i bruk av litteraturen.   
Jeg søkte også i ”Tidsskrift for den norske legeforening”, men mange av artiklene der ble for lite 
sykepleierelatert. Noen søkeord som ble benyttet i mine søk er ”ALS”, ”Amyotrophic lateral 
sclerosis”, ”home nursing care”, ”respiratory disorders”, ”Coping” og ”hope”. Søkeordene som 
ble benyttet, var basert på oppgavens tema og nøkkelord.  
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2.5 Metodekritikk 
 
Jeg vil si at reliabiliteten til den litteraturen jeg har benyttet, er god. Siden mange av bøkene jeg 
har brukt, står på pensumlisten, anser jeg dem som valide og pålitelige. Med unntak av 
håpsartikkelen, som jeg har begrunnet ovenfor, har jeg benyttet nyere forskning. 
Som nevnt, har jeg benyttet en del sekundærlitteratur i min oppgave. Jeg tror ikke dette har hatt 
betydning for oppgavens validitet. Risikoen med sekundærlitteratur er at man kan ”arve” andres 
feiltolkninger (Dalland, 2007, s. 282). Det at jeg har benyttet litteratur som er basert på personers 
erfaringer sett opp mot annen litteratur, har vært interessant og hensiktsmessig i min oppgave. 
Dette fordi mange av fenomenene jeg skriver om i oppgaven, i seg selv er subjektive.  
Underveis i arbeidet innså jeg at mitt valgte tema er betydelig i omfang, og at det kunne blitt 
skrevet mye mer, spesielt i forhold til tiltak og forutsetninger som kan være med å gi pasienter 
håp. Utfordringen ble å begrense og korte ned til det jeg anså som mest hensiktsmessig.  
 
Ettersom kilder jeg har benyttet i min oppgave er hentet fra offentlig litteratur og utgitte 
dokumentarer, skal ikke disse sensureres. Alle skriftlige kilder er oppgitt i refereringer i teksten 
og i referanselisten.  
I innledningen skriver jeg om min praksis erfaring med en MS-pasient. Jeg har ivaretatt 
personens personvern og anonymisert ved å utelate navn, og institusjon pasienten befant seg på 
(Norsk Sykepleierforbund, 2009). 
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3.0 Teori og forskning 
 
I dette kapittelet vil jeg først gi en presentasjon av sykepleieteoretikerne Benner og Wrubel. Jeg 
vil først og fremst se nærmere på hva de sier om fenomenene omsorg, sykepleie og håp. Videre 
vil jeg beskrive ALS som sykdom for å gi en bedre forståelse av hva den ALS-rammede går 
gjennom. Jeg kommer til å trekke inn det som har med pusten til ALS-pasienten å gjøre, siden 
den blir veldig preget utover i sykdomsforløpet. Jeg vil utforske håpsbegrepet og sammenligne 
begrepet med Benner og Wrubels tanker om håp. Dette begrepet vil være sentralt i forhold til 
sykepleieutøvelsen som må til for å skape positive opplevelser hos pasienten.  
 
3.1 Sykepleieteoretikerne 
 
3.1.1 Benner og Wrubel om omsorg 
 
Benner og Wrubel har et fenomenologisk menneskesyn. Dette synet går ut på at mennesker alltid 
sees i forhold til andre mennesker og at relasjonene mennesker imellom er så sentrale at de 
definerer oss som personer. De henviser til Heidegger, som sier at omsorg er den mest 
grunnleggende måten å være i verden på (Konsmo, 1995). De beskriver sitt syn på omsorg også 
slik: ”Omsorg er ikke bare et middel for å nå et mål, omsorg er godt i seg selv” (Ibid, s. 181). 
Benner og Wrubel har også et holistisk menneskesyn. Dette innebærer at man ikke kan se kropp 
og sinn atskilt, og at man heller ikke kan skille personen fra situasjonen. Sentrale begreper i deres 
menneskesyn er kroppslig viten, bakgrunnsforståelse, det man bryr seg om, og det at man alltid er 
i en situasjon (Konsmo, 1995). 
Dersom sykepleieren skal kunne gi omsorg til pasienten, forutsetter det at sykepleieren involverer 
seg i pasienten og hans situasjon. Dette er viktig for å avdekke de ressursene og mulighetene som 
ligger hos pasienten, de pårørende og i sykepleieren selv. Et forhold som uttrykker omsorg, 
bidrar til å skape tillit hos pasienten slik at han mottar den hjelpen som gis, og føler at noen har 
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omsorg for ham (Ibid). Omsorg beskrives også som relasjonell og spesiell. De understreker at de 
mulighetene man får gjennom involvering og omsorg til pasienten, er essensielle for å avverge 
stress hos pasienten. De hevder at sykdom er en kilde til stress fordi noe en bryr seg om eller er 
involvert i, blir truet. Sykepleierens utfordring blir da å fortolke hva som oppleves som viktig for 
pasienten, og hjelpe pasienten med ivaretakelse av disse tingene så lenge det er mulig (Ibid). 
  
3.1.2 Benner og Wrubel om sykepleie 
 
Når Benner og Wrubel beskriver målet for sykepleien, legger de vekt på blant annet at en bør 
hjelpe pasienten til å ivareta menneskelige bånd, og de tingene man bryr seg mest om. De hevder 
også at sykepleierens viktigste og overordnede mål er å styrke pasienten til å bli det som han eller 
hun ønsker å være. For at sykepleieren skal oppnå dette, må pasienten ha en opplevelse av at 
sykepleieren yter omsorg. Ordet omsorg beskriver de i betydningen ”å bry seg om” noe. De 
hevder derfor at man ikke kan lege sykdom og lidelse uten å bry seg om noen. De beskriver også 
aspektet ved at vi er involvert i verden ut fra det vi bryr oss om. Det vi bryr oss om, forandres 
med tiden.  Det er svært viktig at sykepleieren opparbeider kunnskap om hva som er viktig for 
pasienten, fordi det ofte er noe annet enn man tror (Ibid). 
Benner og Wrubel hevder at håpet er viktig for å kunne mestre en situasjon. De ser ikke på håpet 
som et personlighetstrekk, men som noe som skapes hos personen i situasjonen vedkommende 
befinner seg i. De skriver videre at omsorg er et dypt uttrykk for håp. (Ibid).  
 
3.2  Amyotrofisk Lateral Sklerose 
Amyotrofisk lateral sklerose er en degenerativ nevromuskulær sykdom. Den utarter seg ved at 
motoriske nerveceller i hjernebarken dør. Hos 90 % av de som får diagnosen, er årsaken ukjent. I 
10 % av tilfellene skyldes det arvelighet (Rosland, Varhaug & Skaugvold, 2007). Når nevronene 
blir ødelagt, får de ikke lenger transportert impulser til musklene, og musklene blir atrofiert. 
Resultatet av dette er gradvise lammelser og til slutt døden. Etter hvert som sykdommen utvikles, 
mister pasienten evnen til å snakke og svelge. Sykdommen angriper kun det motoriske 
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nervesystemet, så derfor vil det likevel være mange funksjoner som ikke blir påvirket (Hallbjørg, 
2001, s. 829). 
ALS har dårlig prognose. Etter at diagnosen er stilt, er gjennomsnittelig levetid ca 3 år, men det 
finnes likevel en del variasjoner i levetiden. De som får de fleste symptomene i ekstremitetene, 
kan leve mange år med sykdommen (Rosland, Varhaug & Skaugvold, 2007, s. 8). Siden det ikke 
er mulig å bli frisk, kan ALS kalles en kronisk sykdom. Felles for mange kroniske sykdommer er 
at pasientene opplever mange tap. Det kan være alt fra tap av kroppslige funksjoner, til tap av 
sosiale relasjoner og roller, tap av uavhengighet og økonomi, tap av kontroll, tap av selvfølelse 
og så videre. En konsekvens av slike tap og den usikre fremtiden pasienten har foran seg, 
resulterer da ofte i håpløshet (Rustøen, 2001, s. 42). 
 
3.2.1 Sykdomsprosessen  
 
Det er individuelt hvor på kroppen ALS-pasienten får de første symptomene, men de fleste 
merker sykdommen ved at de opplever tiltagende svakhet i en arm, eller et ben (Hallbjørg, 2001). 
Utover i sykdomsforløpet vil pasienten få lammelser i ekstremitetene, trunkus, nakke, ansikt og 
svelg. Dette vil påvirke blant annet pasientens evne til å sitte, svelge, snakke, samt pasientens 
evne til bevegelse og til å puste normalt (Rosland, Varhaug & Skaugvold, 2007). Vanskeligheter 
med å svelge kan føre til at pasienten aspirerer spytt, noe som kan føre til lungebetennelser som 
kan forkorte levetiden til pasienten ytterligere (Hallbjørg, 2001). Noen indirekte symptomer 
pasienten kan få som konsekvens av lammelsene, er psykisk uro, søvnforstyrrelser, obstipasjon, 
sikling, tykt seigt slim, symptomer på kronisk hypoventilering, smerter, utilstrekkelig ernæring 
og vekttap (Rosland, Varhaug & Skaugvold, 2007). Noen pasienter med ALS utvikler 
frontotemporal demens, dvs. en kognitiv svikt av frontal type. Dette er relativt sjeldent merkbart, 
men nyere forskning tyder på at så mange som 50 % av ALS pasientene får en lett frontal svikt 
(Ibid).  
Selv om ALS pasienten mister mange av sine kroppslige funksjoner, er det viktig å få frem at det 
likevel er mange verdifulle sanser som ikke går tapt. Sykepleierens oppgave går også ut på å rette 
oppmerksomheten mot disse funksjonene. Synet, hørselen, luktesans og smakssansen affiseres 
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ikke. Det gjør heller ikke tarm- og blærefunksjonen. Inkontinens er dermed en sjelden 
komplikasjon. Leddenes og hudens sensibilitet og seksualfunksjon blir heller ikke påvirket av 
sykdommen (Ibid). 
 
3.2.2 ALS og pusten 
 
Det er en nær sammenheng mellom respirasjonen og opplevelse av velvære. Dersom en får 
problemer med pusten, skal det ikke mye til før man opplever angst og ubehag (Berntzen & 
Skaug, 2005, s. 46). En må som sykepleier ha kunnskap om menneskets anatomi og fysiologi, om 
respirasjonsorganene, blodomløpet og de nevrologiske mekanismene som styrer respirasjonen 
(Ibid). Uansett hvor en velger å jobbe som sykepleier vil en komme i kontakt med pasienter som 
har pustebesvær (Holst, 2007, s. 357). 
 
Respirasjonsproblemer er en av de største utfordringene en får ved Amyotrofisk lateral sklerose. 
Nedsatt kraft i respirasjonsmusklene vil etter hvert gi pasienten pustebesvær i form av nedsatt 
hosterefleks og hypoventilering. Hos de fleste vil slike symptomer oppstå sent i sykdomsforløpet 
(Gredal, Karlsborg & Werdelin, 2002, s. 70). Når hostekraften svekkes, mister pasienten evnen til 
å få slim opp fra lungene. Dette kan føre til at en enkel forkjølelse for ALS-pasienten kan utvikle 
seg til å bli en alvorlig lungebetennelse (Ibid). Når pasienten sitter eller står, får pasienten hjelp 
av tyngdekraften ved at bukorganene senkes og med det letter mellomgulvets arbeid ved 
respirasjon. I liggende stilling vil pasienten lett få problemer fordi det skal mer kraft til for å 
puste med kroppens tyngde over madrassen. Mange ALS-pasienter ønsker av den grunn å sove 
sittende (Ibid). Dette er ofte det første tegnet på at pasientens respirasjon begynner å affiseres 
(Muskelsvindfonden, 2005). 
For å måle forverring av sykdommen er det viktig å måle pasientens vitalkapasitet. Den måler 
den mengden luft pasienten maksimalt kan ekspirere etter dyp innånding. Vitalkapasiteten bør 
måles tidlig i forløpet for at en skal kunne sammenligne resultatene og følge med på utviklingen 
(Ibid). Tegn på utilstrekkelig ventilering hos pasienten kan ses ved blant annet morgenhodepine, 
forstyrret nattesøvn, tretthet om dagen og depresjon. Det må avgjørelses hvilke hjelpemidler en 
skal benytte. Det kan være fra helt enkle hjelpemidler til det å få hjemmerespirator med 
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trakeostomi. Avgjørelser om hvilke respirasjonshjelpemidler en vil benytte seg av, må vurderes 
grundig sammen med pasient, pårørende og behandler. Samtaler og avgjørelser rundt slike ting 
bør tas på et tidlig stadium for senere å hindre uønskede inngrep (Rosland,Varhaug & Skaugvold, 
2007, s. 21). 
 
3.3 Håpet 
 
I håpets natur ligger kun to premisser: Det er positivt og fremtidsrettet (Lohne, 2006). Rustøen 
(2001, s. 44) skriver at håpet er den grunnkunnskapen og følelsen av at det finnes en vei ut av 
vanskelighetene, at situasjonen kan mestres, og en overbevisning om at det finnes veier ut av 
lidelse.  
Lohne (2006) sier at et håp består av en innholdskomponent og en retningskomponent. I det 
legger hun at håpets innhold blir det en håper på, og at retningen er knyttet til tiden, altså 
fremtiden. Hun sier også at håpet kan beskrives som et substantiv og verb, der substansen, eller 
innholdet, blir det positive pasienten håper på, og at verbet ”å håpe” er knyttet opp imot de 
positive opplevelsene det gir å håpe. Videre henviser Lohne (2006, s. 186) til Lamb og Lamb 
som sier at det i håpet ligger et ønske om forbedring som betyr forandring.  
Karin Dufault og Benita C. Martocchio hevder at håp kan deles inn i universelle og spesifiserte 
håp. Det universelle håpet er ikke knyttet til tid eller objekt, med en slags tro på at framtiden 
beskytter ved å verne om og kaste lys over personens liv. Det spesifiserte håpet kan være knyttet 
til en spesiell handling. Dersom denne handlingen trues for eksempel ved at behandling slår feil, 
vil det universelle håpet kunne redde personen slik at en ikke gir opp (Rustøen, 2001). 
 
3.3.1 Håpets virkning 
 
Eriksson siteres av Lohne (2006, s. 187) som hevdet at ”Håpet skaper glede i seg selv, også uten 
at det nødvendigvis går i oppfyllelse. I gleden og lykken fins nytelsen, som igjen kan skape 
positive opplevelser, mer energi og nye håp.”  
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Det trenger ikke å være avgjørende for en pasient at håpet er realistisk. Det at håpet er der, kan i 
seg selv være en lindrende faktor for pasientens lidelse og opplevelse av håpløshet. Mange steder 
skrives det om hvor stor betydning det har at pasientens håp er realistisk, og at man ikke må gi 
pasienten falsk håp, men det er sjelden man hører om urealistisk eller falsk håpløshet (Ibid). 
 
3.3.2 Håpløshet 
 
Håpløshet er en tilstand man sitter igjen med når håpet er fraværende. Håpløshetens fokus er 
rettet mot begrensninger og hjelpeløshet i motsetning til håpet hvor mulighetene en har, blir 
vektlagt. Fravær av håp innebærer tretthet, ensomhet, sårbarhet, hjelpeløshet, oppgitthet og 
tomhet. Dette er komponenter som preger oss alle fra tid til annen gjennom livet, men det er 
varigheten og summen av disse som kan si noe om hvor vanskelig situasjonen er for pasienten 
(Lohne, 2006). Lohne bruker begrepet ”resignert optimisme” om mennesker som opplever så 
mange skuffelser at de ikke blir mer og mer ulykkelige, men at de tilpasser seg de ulykkelige 
omstendighetene mer og mer.  
Lohne (2006, s. 190) henviser til psykolog Erza Stotland som sier at menneskets angst stiger 
proporsjonalt med håpet. Det vil si at desto mer en har å håpe på, desto flere skuffelser kan en 
risikere å få. En fare ved dette er at pasienten kompenserer angsten ved å kutte ned på håpene. 
Dette kan videre føre til at pasienten mister interessen for å nå målene sine (Ibid). Mary Nowotny 
sier at følelsen av å være en byrde for de rundt seg, det å ikke ha kontroll over situasjonen og det 
å føle seg verdiløs også er med og svekker håpet (Lohne, 2006, s.191). 
 
3.3.3 Håpets relevans i sykepleie 
 
Vibeke Lohne (2006) viser til Farran som sier at de mennesker som har håp, lever lengre enn de 
som ikke har håp, fordi det å leve i håpløshet faktisk fremmer sykdomsprosessene i oss. Hun sier 
også at evnen man har til å forholde seg til sine problemer, styres og avgjøres av personens håp 
(Ibid). Håpet gjør det lettere å mestre de vanskelige hendelsene og situasjonene man opplever i 
livet (Rustøen, 2001, s. 43). 
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Sykepleierens hensikt er å hjelpe pasienter til å oppleve å ha trygghet og velvære selv under 
sykdom eller en fredfull død (Lohne, 2006). Lohne (2006, s. 184) viser også til Ross som sier at 
siden håpet er noe som setter i gang helende prosesser i oss, blir det å skape håp hos pasienten 
selve drivkraften i sykepleiefaget. For at sykepleieren skal kunne hjelpe pasienten med å finne og 
opprettholde håpet, må sykepleieren også opparbeide seg en kunnskap om hva håpet betyr for den 
enkelte pasienten (Ibid).  
 
3.3.4 Håpsdimensjoner og ALS-pasienten 
 
Dufault og Martocchio 1985 presenterer seks ulike dimensjoner som har betydning for pasientens 
opplevelse av håp (Lohne, 2006).  
Den kognitive dimensjonen er en persons evne til å bedømme de ressursene og begrensningene 
en har. I denne dimensjonen ligger det også at de mulighetene en har, stimuleres av håpet (Ibid). 
Fellesskapsdimensjonen går ut på at omgivelsene rundt personen er med og påvirker personens 
opplevelse av håp. Det blir altså viktig at personen har en sosial tilhørighet og et engasjement 
utover seg selv for å oppleve håp. Dette kan være å henvende seg til familie, venner eller Gud, 
som skaper nærhet gjennom åpenhet (Ibid).  Den affektive dimensjonen setter fokuset på 
personens følelser (ibid). Håp beskrives ofte som følelser som sier noe om de mulighetene vi har. 
Den affektive og den kognitive dimensjonen vil være sterkt sammenknyttet i og med at personens 
følelser vil påvirkes av hvordan han vurderer situasjonen (Rustøen, 2001). Den atferdsmessige 
dimensjonen er handlingsorientert (Lohne, 2006). Handling kan foregå på psykiske, åndelige, 
fysiske og sosiale plan. Rustøen (2001, s. 49) henviser til Travelbee som understreker viktigheten 
av at pasienten har valgmuligheter i sin situasjon. Hun sier at det å ha muligheten til å kunne 
velge gir stor opplevelse av frihet og kontroll over egen skjebne og at håpet på denne måten kan 
styrkes. Tidsdimensjonen har fokuset på fortid, nåtid og fremtid. Håpet er knyttet til fremtiden, 
men hvordan man forholder seg til fortiden, og hvordan man har det i dag, påvirer også håpet. Å 
ha mål i livet er vesentlig for å ha håp, og dette blir vektlagt i denne dimensjonen. Å sette seg mål 
vil si at man har en fremtid, og at det kan skje positive endringer i fremtiden. En framtid er en 
framtid uansett hvor lang den er. Håpet blir viktig uansett hvor lite eller stort det er, selv om det 
er kort eller langsiktig (Rustøen, 2001). Den siste dimensjonen er den kontekstuelle, som sier at 
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det er personens totale livssituasjon som påvirker pasientens håp (Lohne, 2006). Rustøen (2001) 
skriver at tapssituasjoner og trussel om tap, stress og kriser kan være trusler mot håpet. I dette 
ligger det at håpet er et fenomen som blir påvirket av omgivelsene rundt oss. Håpet er med oss fra 
fødselen av og Rustøen (2001, s. 54) viser til den østerrikske psykiateren Victor Frankl som sier 
at man kan klamre seg til håpet, og det kan ofte være det eneste man sitter igjen med. Hvis håpet 
da blir fratatt oss, kan meningen med livet forsvinne.  
 
3.3.5 Når det virker håpløst å håpe  
 
En sykepleier kan aldri si at det ikke er mer en kan gjøre for en pasient, selv om pasienten skulle 
være døende. Medikamentell behandling og annen behandling kan opphøre, men det er fremdeles 
mange ting som kan gjøres som er opp til sykepleieren (Lohne, 2006).  Sykepleieren har som 
fokusområde å forebygge og lindre lidelse og fremme velvære hos pasienten. Pasientens håp 
trenger ikke å omhandle det å bli frisk, men kan for eksempel være å håpe på en god natts søvn 
eller å kunne få tatt farvel med sine nærmeste på en verdig og god måte (Ibid). 
Det kan være helt avgjørende at sykepleieren hjelper pasienten før depresjon, likegyldighet og 
lignende får slått rot. Dersom pasienten havner i en ond sirkel av likegyldighet, kan sykepleieren 
handle ved for eksempel å ikke godta at pasienten isolerer seg, og aktivt lytte til det han har å si, 
også når han ikke sier noe (Ibid). Dersom sykepleieren er til stede sammen med pasienten, er 
årvåken og viser omsorg, kan det være et signal til pasienten om at han ikke er alene med 
smertene, tankene og følelsene sine (Lohne, 2006). Lohne beskriver også at det kan være nettopp 
en slik situasjon som må til for at pasienten skal kunne tillate seg å synke helt ned til bunnen for å 
finne fast grunn, slik at han kan sparke fra og komme seg tilbake til fellesskap med andre og 
oppnå nye håp (Ibid). Lohne (2006, s. 191) viser til Vaillot som sier at sykepleierens 
primærfunksjon er å fremme håpet hos den som er syk. Han sier også at håpet er knyttet til et 
positivt framtidsperspektiv til tross for skader, hjelpeløshet, tap og død. Sykepleieryrket ville 
også vært uutholdelig dersom sykepleieren ikke hadde hatt håp på pasientens vegne. 
Når det kommer til palliativ sykepleie, beskriver Lohne det å hjelpe pasienter over i smertefrihet, 
trygghet og fred som sykepleierens vakreste, men også mest utfordrende oppgave.  Med dette i 
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sikte handler sykepleie om å ikke gi opp, selv ikke når pasienten er døende. Hun skriver også at 
sykepleien og håpet forenes ved at de begge består så lenge livet eksisterer (Lohne, 2006, s. 196) 
 
3.3.6 ALS og vårt heroiske potensial for håp 
 
I Journal of palliative care, utforsker Linda C, Centers (2001) begrepet håp i forhold til ALS i 
artikkelen ”Beyond denial and despair: ALS and our heroic potential for hope”. Centers skriver 
artikkelen på bakgrunn av at hun er pårørende til en ALS-pasient, men også som yrkesterapeut 
som har arbeidet med ALS-pasienter. I artikkelen kommer hun med konkrete håpsstrategier som 
skal hjelpe pasienten til å finne og opprettholde håpet. Hun skriver at håpløshet og fortvilelse er 
en veldig reell del av opplevelsene rundt sykdommen ALS.  Hun hevder at ekte håp kan dreie seg 
om mye mer enn helbredelse av det fysiske. Det at begrepene håp og helbredelse har vært så 
sammenknyttet gjennom årene har frarøvet mange ALS-pasienters sjanse til å oppleve håpet som 
en sann, åndelig del av livets slutt (Ibid). 
ALS-pasienter opplever angst, frykt, håpløshet, smerte, depresjon, isolasjon, frustrasjon, 
mislykkethet, anger, skyldfølelse og tap, mer eller mindre daglig. Likevel er det mange ALS-
pasienter som klarer å arbeide seg gjennom fortvilelsen og fornektelsen og lever med et autentisk 
håp. Håpet er noe universelt og felles for alle mennesker. Alle har en slags definisjon av hva håp 
og håpløshet er. Håp krever meningsfulle relasjoner til andre mennesker, og det er avhengig av at 
en har tro på noe større og mer viktig enn seg selv (Ibid). 
 
 
 
 
 
 
26 
 
4.0 Diskusjon 
 
I dette kapittelet vil jeg drøfte hvilke utfordringer sykepleieren står ovenfor når det gjelder det å 
skape og opprettholde håp hos ALS-pasienten. Videre vil jeg ta for meg de ulike 
håpsdimensjonene til Dufault og Martoccio og diskutere hva disse kan gå ut på i praksis og se 
dem opp mot sykepleierteoretikerne Benner og Wrubels synspunkter. Videre vil jeg vurdere hva 
viktigheten av gode relasjoner har for pasientens håp. Deretter vil jeg ta for meg hvordan 
respirasjonssvikten til pasienten kan være en kilde til håpløshet, angst og motløshet, og hvordan 
sykepleieren kan hjelpe pasienten på dette området. For å svare på problemstillingen vil jeg først 
og fremst ta utgangspunkt i teorien i forrige kapittel.  
 
4.1 Håp – en utfordring for sykepleieren og pasienten 
 
Som nevnt i teorien i forrige kapittel er ALS er en kronisk degenerativ sykdom. De som har 
diagnosen vet at sykdomsforløpet går jevnt og trutt nedover, uten bedre perioder. Vi, 
utenforstående friske mennesker, har nok vanskelig for å forstå at det er mulig å ha håp i et sent 
forløp av en slik sykdom. I forhold til sykdom forbinder nok folk flest ordet håp med muligheten 
for å bli frisk. 
En ALS-pasient vil oppleve mange tap underveis i sykdomsforløpet. Det er ikke bare snakk om 
fysiske funksjoner som går tapt, men også tap av roller, karriere, selvfølelse, uavhengighet og så 
videre. Det å oppleve slike tap vil være en kilde til håpløshet (Rustøen, 2001). Som nevnt 
tidligere skriver Lohne at det er helt avgjørende at sykepleieren hjelper pasienten før depresjon 
og likegyldighet for fremtiden får slå rot. I og med at pasienten er i stadig forverring, tror jeg 
nettopp dette er en av sykepleierens største utfordringer i forhold til det å skape håp hos ALS 
pasienten. Det kan også ligge en utfordring i at en persons angst stiger proporsjonalt med håpet, i 
alle fall ifølge psykolog Ezra Stotland (Lohne, 2006). Hun forklarer det med at desto mer man 
har å håpe på, jo flere skuffelser kan man komme til å møte. Faremomentet med dette sier hun er 
at pasienten konsekvent kan komme til å unngå å håpe i frykt for å bli skuffet og at dette igjen 
27 
 
ødelegger pasientens motivasjon og interesse for å nå de tingene man håper på. Selv om dette er 
et faremoment, tror jeg ikke sykepleieren skal unngå å hjelpe pasienten til å bevare håpet. Ved at 
sykepleieren er observant på at noen pasienter reagerer slik, tror jeg mye er gjort. 
 
4.2 Håpsdimensjonene i praksis 
 
4.2.1 Den kognitive dimensjonen 
 
I den kognitive dimensjonen, som beskrevet tidligere i oppgaven, er pasientens evne til å 
bedømme sine ressurser og begrensninger av betydning for pasientens opplevelse av håp. Dersom 
pasienten ikke ser at han har noen ressurser tilgjengelig, vil pasienten mest sannsynlig føle på 
mye håpløshet. En kan dermed si at det blir en sykepleierelatert oppgave å hjelpe pasienten til å 
se de mulighetene han har. I praksis kan det for eksempel bety at sykepleieren opplyser pasienten 
om ulike respirasjonshjelpemidler han kan benytte, eller sykepleieren kan undervise pasienten i 
hvordan å bruke de gjenværende fysiske funksjonene på best mulig måte. Dersom pasienten har 
kunnskap og oversikt over sykdom, sykdomsutvikling og hjelpemidler, vil det altså være et godt 
utgangspunkt for at pasienten kan ha håp. Lohne (2006, s. 186-187) sier dessuten at pasientens 
muligheter stimuleres av håpet. Når pasienten opplever å ha håp, vil han automatisk søke etter 
nye muligheter for å nå det han håper på. 
 
4.2.2 Den affektive dimensjonen  
 
Denne dimensjonen dreier seg om følelsenes betydning for håpet. Tidligere i oppgaven nevnte 
Eriksson at håpet skaper glede i seg selv, uansett om man får det en håper på. Denne gleden vil 
skape positive opplevelser og energi som igjen vil hjelpe pasienten til å få nye håp i følge Lohne. 
Når Benner og Wrubel beskriver selve målet for sykepleien, markerer de viktigheten av å hjelpe 
pasienten til å ivareta menneskelige bånd og de tingene man bryr seg mest om (Konsmo, 1995, s. 
98). Jeg vil derfor tro at det å finne ut hva som gir pasienten glede, kan være et godt sted å starte 
for å fremme håpet til pasienten. Benner og Wrubel mener som nevnt, at man for å finne ut hva 
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som betyr noe for en person, først må forstå personen og den situasjonen han er i. I forhold til en 
pasient med langtkommen ALS vil det være hensiktsmessig at sykepleieren er godt kjent med det 
som har med diagnosen og behandling av sykdommen å gjøre, men også at sykepleieren har 
kunnskap om hvordan pasienten opplever det å ha sykdommen.  
Vi har også hørt Benner og Wrubel beskrive det ”å bry seg om noe”, som en måte å være 
involvert i verden på. Det kan tenkes at det er lurt at det er de samme helsearbeiderne som er i 
kontakt med pasienten gjennom hele sykdomsforløpet. Da vil det bli lettere å se hva som er viktig 
for pasienten, og behandling og tiltak kan innsettes og rettes etter dette i den grad det er mulig. På 
en annen side må sykepleieren være klar over at det man bryr seg om, forandres over tid 
(Konsmo, 1995, s. 62). Et eksempel er Per Villand, en mann som fikk ALS og som var et aktivt 
friluftsmenneske før han ble rammet av sykdommen. Etter at han ble rullestolavhengig, mistet 
han interessen for å oppholde seg utendørs, men han følte likevel at han hadde et godt liv ved at 
han fikk andre interesser som var lettere å dyrke (Villand, P. & Villand, I.E., 2005). 
 
4.2.3 Fellesskapsdimensjonen 
 
Fellesskapsdimensjonen handler om at omgivelsene rundt personen påvirker hans opplevelse av 
håp. Lohne skriver om hvor viktig det er at personen har et engasjement utover seg selv og gode 
relasjoner til dem rundt seg, for å ha håp. Signifikans, som Hummelvoll (2004) beskriver som en 
av hjørnesteinene i et sykepleier – pasient – fellesskap, handler om viktigheten av at man betyr 
noe for noen, at det spiller en rolle at en er til og at en har oppgaver å utføre. Ofte kan alvorlige 
sykdommer overskygge en persons selvinnsikt, og bidra til at pasienten ikke ser sin betydning 
som menneske (ibid). Signifikans i forhold til ALS-pasienten bør derfor gå ut på at sykepleieren 
hjelper pasienten til å se hva han har betydd og hva han fortsatt betyr for mennesker rundt seg. 
Centers (2001) poengterer at åpen og ærlig kommunikasjon med mennesker i seg selv kan gi 
uttrykk for håp, men i et sent forløp av ALS er nettopp kommunikasjonen et stort problem. De 
aller fleste pasienter med ALS vil gradvis miste evnen til å tale, og hos mange av pasientene vil 
også de non-verbale måtene å uttrykke seg på bli minimale (Rosland,Varhaug & Skaugvold, 
2007, s. 20). Centers skriver i sin artikkel om sin mor som fikk diagnosen ALS, at hun opplevde 
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morens talesvikt som det største tapet gjennom sykdomsforløpet. Hun mener det å skaffe riktige 
hjelpemidler for å opprettholde kommunikasjonen bør være en topp prioritering i 
pasientbehandlingen (Centers, 2001).  
Dersom pasienten ikke har mulighet til å kommunisere, kan han heller ikke ta avgjørelser og 
mister all kontroll i situasjonen. Som opplyst tidligere er en konsekvens av å ikke ha kontroll at 
håpet svekkes i følge Nowotny. Det er dessuten vanskelig å se for seg hvordan pasienten kan bli 
inkludert i sosiale situasjoner når han mister all form for selvstendighet og mulighet til å uttrykke 
seg som et personlig individ. Jeg vil dermed si at det er grunnleggende å ivareta pasientens 
kommunikasjon for at pasienten skal kunne ta del i et større fellesskap. Linda C. Centers (2001) 
legger også vekt på at et fellesskap med andre ALS-pasienter kan ha høy følelsesmessig og 
åndelig verdi for pasienten. Det å snakke med andre som har vært og er i samme situasjon, kan 
hjelpe pasienten til å se muligheter og få tillitt, noe som igjen kan inspirere håpet til pasienten.  
 
4.2.4 Den kontekstuelle dimensjonen 
I den kontekstuelle dimensjonen ligger det at håpet er et fenomen som blir påvirket av 
omgivelsene rundt oss. Det vil si en persons totale livssituasjon (Lohne, 2006). Benner og 
Wrubel sier noe lignende når de presenterer sitt menneskesyn. De hevder at en persons 
bakgrunnsforståelse er det som gir utgangspunktet for hans oppfattelse av verden, det vil si 
hvordan en er blitt påvirket av kulturen, familien og personlige erfaringer gjennom livet 
(Konsmo, 1995, s. 58). Det er derfor naturlig å tro at de som har erfaringer med at stressfylte 
hendelser i livet kan mestres, har bedre forutsetninger for å ha håp når de opplever nye vanskelige 
situasjoner.  
Benner og Wrubel sier også i sitt holistiske menneskesyn at man ikke kan skille personen fra 
situasjonen (ibid, s. 48). De forklarer det med at det alltid vil være en gjensidig påvirkning 
mellom en person og den situasjonen eller det fellesskapet han er i (ibid, s. 66). Centers skriver at 
dersom pasienten føler at han er en del av et fellesskap, kan det holde livskvaliteten oppe selv i 
ekstreme situasjoner. Men en sykdom som ALS kan ofte virke skremmende på omgivelsene. Når 
kommunikasjonsvanskene og sykdommen tiltar, skjer det ofte at store deler av det sosiale 
nettverket til pasienten trekker seg tilbake på grunn av usikkerhet (Gredal, Karlsborg, & 
Werdelin, 2002). En kan ut ifra Benner og Wrubels syn tenke seg at denne usikkerheten igjen vil 
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smitte over på pasienten. En konsekvens av det kan for eksempel være at pasienten isolerer seg 
for ikke å utsette andre og seg selv for ubehag. I så tilfelle kan sykepleieren velge å ikke godta at 
pasienten isolerer seg ved å lytte til pasienten og vise omsorg (Lohne, 2006, s. 193). Å bruke 
stillhet aktiv sammen med pasienten kan skape rom for nye tanker, følelser og assosiasjoner. Det 
signaliserer også at pleieren er åpen for hva pasienten måtte ha på hjertet, og signaliserer en 
trygghet og interesse. Dette kan derfor virke bestyrkende på pasienten (Eide, H. & Eide, T. 2007, 
s. 213). 
 
4.2.5 Den atferdsmessige dimensjonen 
 
Den atferdsmessige dimensjonen handler om hvordan personens handlinger er med og påvirker 
hans opplevelse av håp (Lohne, 2006). Disse handlingene kan, som nevnt tidligere i oppgaven, 
foregå på fysiske, psykiske, sosiale og åndelige plan. Jeg tror Benner og Wrubel gjør et sentralt 
poeng i at sykepleieren bør jobbe for å ivareta menneskelige bånd og de tingene man bryr seg 
mest om. Når pasienten er åpen og deler dette med sykepleieren, legger det et godt grunnlag for 
at sykepleieren skal kunne møte disse behovene. På den annen side er alle pasienter ulike, og 
mange ønsker ikke å øse ut sine problemer og behov overfor sykepleieren. Linda C. Centers 
(2001) skriver at det derfor er viktig at sykepleieren utvikler en trygghet i det å snakke om 
smertefulle temaer og følelser med pasienten. For de pasientene som har utpreget pustebesvær, 
kan det være viktig å snakke om hvordan pasienten blir påvirket av problemet og eventuell 
angstproblematikk. I andre tilfeller kan nok sykepleieren se hva pasienten kan ha behov for, uten 
at pasienten har tenkt på dette selv. Da kan det være hensiktsmessig at sykepleieren på en 
avslappet måte samtaler med pasienten om ulike tiltak som kan være aktuelle for han. Det kan for 
eksempel være psykologisk støtte, som sykepleier ut fra situasjonen må vurdere behovet for. 
Behovet må blant annet ses i sammenheng med hvilken fase av sykdommen pasienten er i, 
pasientens kjønn, alder og personlighet, samt familiemessige og sosiale situasjoner 
(Muskelsvindfonden, 2005). 
Siden ALS progredierer så raskt som den gjør, vil pasientens stadige funksjonstap gjøre det 
naturlig å sette inn nye hjelpemidler når behovet blir større. For mange ALS pasienter vil det å 
anskaffe nye hjelpemiddel derimot representere en synlig markering på hans funksjonstap, noe 
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som gjør at mange utsetter å benytte dem (Gredal, Karlsborg, & Werdelin, 2002). Fordi det ofte 
tar lang tid å skaffe hjelpemidlene, kan en dermed risikere at når pasienten bestemmer seg for at 
han vil ha hjelpemiddelet, må han likevel vente lenger før han får det.  På den annen side påpeker 
Travelbee at pasientens mulighet til å velge er et viktig moment for å ha en opplevelse av frihet 
og kontroll over egen skjebne (Rustøen, 2001, s. 49-50). Hun hevder også at dersom pasienten 
har valgmuligheter, er dette med og styrker pasientens håp (ibid). Jeg tror at i en situasjon som 
denne, er det hensiktsmessig at sykepleieren søker etter nødvendige hjelpemidler når det vurderes 
som nødvendig for pasienten. Dersom sykepleier opplever at pasienten har vanskelig for å 
akseptere hjelpemidler, bør hun forhøre seg med pasienten om hvorfor han ikke vil ha det, og 
sørge for at pasienten har fått grundig informasjon om hjelpemiddelet og hvorfor det kan være til 
hjelp for pasienten. Dette kan man si på grunnlag av pasientrettighetsloven (1999) § 3-1 om 
pasientens rett til medvirkning. 
 
4.2.6 Tidsdimensjonen 
 
Denne dimensjonen handler om at håpet er avhengig av at man har en framtid og en tro på at det i 
denne framtiden kan skje positive endringer. Håpet er alltid fremtidsrettet, men det blir også 
påvirket av hvordan man ser på fortiden og hvordan man har det i dag (Rustøen, 2001). 
Hummelvoll (2004) legger vekt på å ta utgangspunkt i pasientens ønsker og håp når man i 
fellesskap skal bli enig om sykepleiens mål og retning.  
 
4.3 Viktigheten av en god sykepleier – pasient – relasjon 
 
Som nevnt tidligere, har pasientens relasjoner til de rundt seg betydning for hans opplevelse av 
håp (Lohne, 2006). Derfor vil jeg gå nærmere inn på hvordan man kan underbygge en god 
relasjon mellom sykepleieren og ALS-pasienten gjennom å benytte noen av Hummelvolls 
”hjørnesteiner” i sykepleier - pasient - fellesskapet.  
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Hummelvoll (2004) beskriver likeverd som en av hjørnesteinene i et godt  sykepleier – pasient –
fellesskap. Benner og Wrubel vektlegger det å anerkjenne pasienters og pårørendes 
erfaringskunnskap (Konsmo, 1995, s. 138). Jeg tror at dersom pasienten skal få et tillitsfullt 
forhold til pleierne, blir en slik holdning utrolig viktig. Benner og Wrubel mener dessuten at 
pasientene ofte er eksperter på sine kroppslige tilstander (ibid). Ingen skulle vel vite bedre enn 
pasienten hvor han for eksempel har smerter. Derfor tror jeg det er svært hensiktsmessig å 
samtale med pasienten om hvordan han selv opplever sykdommen og hvordan det er å leve med 
den. Dette viser at sykepleieren respekterer pasienten, og gir uttrykk for likeverd. Pasientens 
erfaringer er imidlertid også verdifull kunnskap i forhold til å kunne sette i gang riktige tiltak til 
rett tid for pasienten.  
Nærværenhet er en annen av hjørnesteinene Hummelvoll (2004) beskriver. I dette begrepet ligger 
evnen til å være til stede på en ekte måte. For at en sykepleier skal være nærværende, må 
sykepleieren være åpen for at en pasient kan ha ulike måter å uttrykke seg på, og at pasienten kan 
ønske å formidle noe, selv uten å benytte ord (Lohne, 2006, s. 193). Siden de fleste ALS-
pasienter får språkproblemer utover i sykdomsforløpet (Rosland,Varhaug & Skaugvold, 2007, s. 
20) tenker jeg at denne evnen til å være nær, og til å forutse pasientens behov, blir spesielt 
verdifull. Det at sykepleieren våger å dele av seg selv, er også noe av kjernen i et terapeutisk 
forhold (Centers). Ved å være til stede hos pasienten med et håpefullt nærvær kan en også 
fremme håpet hos pasienten.  
Hummelvoll (2004) beskriver også håpet som en hjørnestein i sykepleier- pasient- fellesskapet. 
Han viser til et sitat av Gabriel Marcel som hevder at ”Håpet er det stoff vårt liv er laget av. Det 
kan være ille medtatt og tilredt, men ligger likevel i sjelens kjerne og kan bare utryddes sammen 
med livet selv.” Han understreker imidlertid også at de håp og ønsker pasienten har, bør kunne 
kobles sammen med en realistisk holdning fra sykepleierens side med hensyn til pasientens 
muligheter (Hummelvoll, 2004, s.45-46). Lohne (2006) setter spørsmålstegn ved nødvendigheten 
av at en pasients håp må være realistisk. For eksempel kan pasienter med ALS håpe på at det skal 
oppdages en kur mot sykdommen etter at de er blitt rammet. Jeg mener det vil vært uriktig av en 
sykepleier å frarøve pasienten et slikt håp bare fordi folk flest mener at det er urealistisk. Jeg tror 
likevel det kan være sunt for pasienten å også ha ”mindre” og kortsiktige mål fordi det kan gi 
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pasienten flere oppturer i hverdagen. Linda C. Centers (2001) skriver om dette at et viktig 
sykepleiertiltak vil være å hjelpe pasienten til å ha fokus på det livet man har her og nå. 
 
 
4.4 Pusten og håpet 
 
Dum spiro spero, dum spero vivo - whilst I breathe I hope, whilst I hope I live 
(Latinsk ordtak) 
 
Å puste er menneskets mest grunnleggende behov (Berntzen & Skaug, 2005). Bjålie m.fl. sier at 
det å puste er et uttrykk for liv, og at det å ha vanskeligheter med åndedrettet ofte er forbundet 
med sterk angst og ubehag (Berntzen og Skaug, 2005, s. 45). Når en pasient opplever å ikke få 
puste, kan resultatet ofte bli at en får dødsangst. Fysiske tegn på angstanfall er at personen 
begynner å hyperventilere. Dersom personer med pustebesvær får angst, kan dette føre til 
ytterligere pustebesvær fordi oksygennivået øker (Holst, 2007, s. 342). Det blir en ond sirkel. 
 
Siden pasienter med ALS får dårligere og dårligere lungefunksjon, etter hvert som sykdommen 
utvikler seg, er det viktig at sykepleieren retter et klinisk blikk mot pasientens pust. Dette vil 
være vesentlig for å kunne si om pasienten er i forverring, og i forhold til å avgjøre hvilke tiltak 
en kan sette inn for å gjøre det lettere for pasienten å puste. Det at sykepleieren er oppmerksom i 
møtet med pasienten, kan altså spare pasienten for mye ubehag.  
 
Når en observerer pusten til pasienten, blir det svært viktig å samle subjektive data, det vil si 
opplysninger fra pasienten selv. Det kan for eksempel være hensiktsmessig å spørre pasienten 
hvordan han opplever pusten sin og eventuelt hvilke plager han opplever å ha i forhold til pusten. 
Dette vil være viktig fordi mange pasienter som sliter med pustevansker har personlig kunnskap 
om hva som forverrer og forbedrer dem. Den første tiden etter at pusten begynner å påvirke ALS-
pasienten, kan det være aktuelt å finne ut hvordan pasienten selv håndterer plagene sine 
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(Berntzen & Skaug, 2005, s. 48). Selv om sykepleieren samtaler med pasienten om hans 
opplevelser rundt pusten, må hun likevel ta utgangspunkt i det hun observerer dersom pasienten 
har observerbare symptomer (ibid).   
 
Som sykepleier må man også ha kunnskaper om hvordan andre forhold er med og påvirker 
pasientens respirasjon. Dette kan for eksempel være smerter, frykt, angst, tett nese, overvekt, 
dårlig inneklima, langvarig hoste, skifte i temperaturen, kulde og fuktig uteklima, alder, 
aktivitetsnivå, sengeleiet, bevissthetsnivå, feber, legemidler og så videre (Holst, 2007). Først etter 
at det er kartlagt hva som påvirker den aktuelle pasientens respirasjon, kan sykepleieren sammen 
med pasienten, pårørende og behandlingsteamet til pasienten tilrettelegge behandlingen og 
miljøet etter dette.  
 
Videre blir det viktig å kartlegge hvordan respirasjonsproblemene innvirker på pasientens daglige 
liv. Påvirker plagene nattesøvnen, sosial utfoldelse, stellet eller lignende? Benner og Wrubel 
hevder at sykdom er en kilde til stress, fordi noe man bryr seg om, blir truet (Kirkevold, 1998, s. 
202-203). Ifølge Benner og Wrubel kan en si at når personens evne til å puste trues, vil pasienten 
oppleve mye stress i forhold til dette. Om man vurderer det litt videre, kan man også tenke seg at 
det er mye mer enn evnen til å puste normalt som fratas personen ved pustebesvær. Dersom 
pusteproblemene er varige eller gjentagende, vil kanskje pasienten gå og engste seg for å bli 
andpusten, og dermed miste trygghet. Han kan unnlate å gjøre det han bryr seg mest om, dersom 
dette påvirker pusten, og han mister dermed personlige interesser. Han kan isolere seg i frykt for 
få åndenød i andres nærvær, eller fordi det er tidkrevende og strevsomt å komme seg ut hvis han 
for eksempel er avhengig av respirator. Det kan føre til at han mister vennskap og nære 
relasjoner. Dette er bare noen eksempler på hvordan respirasjonen kan påvirke mange aspekter av 
en persons liv, og sier oss noe om hvor sentral pusten er for at et menneske skal kunne ha et mest 
mulig fullverdig liv. 
 
Nom nevnt i teorien mener Benner og Wrubel at å avverge stress er en form for omsorg. De sier 
også at det å gi omsorg er et uttrykk for håp. Hva kan så sykepleieren gjøre for å hjelpe ALS-
pasienten? Jeg omtaler i denne sammenhengen pasientens pustebesvær som en hovedkilde til 
stress. Vi vet at det ikke er mulig å unngå respirasjonssvikt ved ALS, fordi ALS er en degenerativ 
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sykdom som stadig vil svekke lungemuskulaturen (Rosland,Varhaug & Skaugvold, 2007). 
Spørsmålet blir da hva sykepleieren kan gjøre for å avverge at pasienten blir mer enn nødvendig 
preget av respirasjonssvikten.Yrkesterapeut Linda C. Centers (2001) skriver i sin artikkel at det å 
gi pasienten kontroll i sin livssituasjon, har betydning for pasientens håp. Men for å ha kontroll 
har han også behov for realistisk informasjon om sykdommen, sykdomsprosessen og 
behandlingstilbud. Det blir likevel viktig at sykepleieren forklarer at det er individuelle forkjeller 
i hvordan sykdomsforløpet arter seg, for ikke å frata pasienten en viss objektiv optimisme 
(Hallbjørg, 2001, s. 830). På den ene siden kan det å skulle formidle et negativt budskap til 
pasienten virke motsatt av å ivareta pasientens håp. Dersom sykepleieren også vektlegger tema 
som helse og velvære, kan dette likevel være hensiktsmessig for pasientens opplevelse av håpet 
(Lohne, 2006, s. 195). Benner og Wrubel sier at når det oppstår nevrologiske skader rettes ikke 
fokuset mot det som er tapt, men mot det som er igjen av uskadde deler av personen (Konsmo, 
1995, s. 174). 
 
Sykepleieren bør ha fokus på de funksjonene pasienten har til enhver tid, og benytte disse 
funksjonene for hva de er gode for. Det finnes mange aktiviteter pasienten fremdeles kan delta i, 
dersom forholdene legges til rette og hjelpemidler innsettes, selv ved langt fremskreden sykdom. 
Med riktig tilrettelegging vil funksjoner som pasienten ikke har gitt særlig stor plass tidligere, 
kunne bli svært verdifulle og gi pasienten en opplevelse av å ha et godt liv til tross for 
sykdommen. For at pasienten skal kunne ta egne avgjørelser angående tiltak en skal benytte for å 
bedre pusten, må sykepleieren ha tilstrekkelig kunnskap om respirasjonslettende tiltak og 
ressurser, og undervise pasienten om disse tingene. Slike tiltak kan være helt enkle grep som 
pusteøvelser og riktig sitte- og liggestilling og store inngrep som respirator via trakeostomi 
(Rosland,Varhaug & Skaugvold, 2007, s. 21).  
 
Når pasienten begynner å få betydelige pusteproblemer, vil han få vansker med å hoste opp slim 
fra lungene. Dette øker faren for lungebetennelser (Gredal, Karlsborg, & Werdelin, 2002). 
Pasienten vil også ha vansker med å skille ut luften i lungene, noe som kan føre til CO2-
opphoping, hyperkapni. Dette kan oppdages ved at pasienten er mye døsig og har hodepine. Når 
sykdommen har kommet så langt, er det mange pasienter som har godt utbytte av 
hjemmerespirator. De fleste velger en respirator med maske som de bruker om natten, men det er 
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også mulighet for å få en permanent tilkoblet respirator gjennom en trakeostomi (ibid). Det som 
ofte er tyngst for pasienten når han får informasjon om sykdommen, er at prognosen er så dårlig 
(Hallbjørg, 2001, s. 830). For de pasientene som velger hjemmerespirator med trakeostomi, vil 
dette kunne forlenge livet til pasienten betraktelig. Det er derfor naturlig å tro at et slikt 
hjelpemiddel kan hjelpe pasienten til å opprettholde et håp om en framtid. I noen tilfeller har ALS 
pasienter kunnet leve så lenge som 20 år ved hjelp av respirator (Gredal, Karlsborg, & Werdelin, 
2002). 
 
Valget om å kobles til permanent, invasiv respirator innebærer likevel mange utfordringer. Blant 
annet vil et slikt inngrep kreve at pasienten har personer rundt seg til enhver tid. Det vil kreve 
mange ressurser å skaffe bemanning til dette, samt at pasienten ikke lenger vil få tid for seg selv 
(Stuban, 2010). Et slikt valg bør derfor overveies nøye av pasienten og ALS-teamet.  Når valget 
skal tas bør pasienten vurdere hvordan livet kommer til å bli i forhold til livskvalitet, og videre 
hvordan livet skal avsluttes. I en nyere forskningsartikkel ble det funnet at årsaken til at mange 
ALS-pasienter ikke velger livsforlengende behandling, er frykten for at en ikke vil få ta egne valg 
i saker som angår seg selv, miste kontrollen og bli sosialt isolert som resultat av immobilitet og 
dårlig evne til å kommunisere (Lulé, et al., 2010). Likevel uttrykte mange av pasientene som 
benyttet seg av respirator med trakeostomi, at de hadde god livskvalitet. Pasienter som var 
kommet et stykke ut i sykdomsforløpet, forklarte at venner og sosialt miljø var avgjørende for at 
de hadde det bra. For pasienter som hadde kommet langt ut i forløpet, var kommunikasjon og 
medikamentell behandling viktigere forutsetninger for å ha god livskvalitet (ibid). Dette viser oss 
at pasientens mål og fokusområder utvikles og forandres i takt med sykdomsforløpet. Jeg vil 
dermed også tro at pasientens håp vil styres på samme måte. 
 
Det å imøtekomme en ALS-pasient krever lindrende behandling på fysiske, psykiske, sosiale og 
åndelige plan. Dette gjør at pasienten vil ha behov for tverrfaglig kyndighet underveis i hele 
sykdomsforløpet (Rosland,Varhaug & Skaugvold, 2007). Som nevnt, blir hjemmesykepleierne 
sentrale personer i behandlingsteamet til pasienten fordi det gjerne er de som møter pasienten og 
pårørende oftest. Sykepleierens møte med pasienten blir da grunnleggende for at viktige 
observasjoner skal bli brakt videre til de andre fagpersonene i teamet (ibid). Dette vil være 
observasjoner som også omfatter pasientens familie.  
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I mange tilfeller føler pårørende på mer håpløshet og hjelpeløshet enn pasienten selv (Centers, 
2001). Kanskje føler de frustrasjon fordi de har måttet påta seg for mye (eller for lite) av arbeidet 
rundt pasienten. Det blir derfor viktig å tilby pasientens familie noen å snakke og rådføre seg 
med. Dette kan være en god måte å ivareta de pårørende på, men er, ifølge Centers, også ofte den 
mest hensiktsmessige og beste måten å hjelpe ALS-pasienten på. Dersom pasientens familie og 
sykepleieren uttrykker at det er håp i situasjonen, vil en slik opplevelse kunne smitte over på 
pasienten selv (Hallbjørg, 2001). 
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5.0 Konklusjon 
 
ALS-pasienter er spesielt utsatt for å føle mye håpløshet. Håpet kan beskrives som selve kjernen i 
det som hjelper et menneske til å mestre det å leve med sykdom. Derfor er det viktig at 
sykepleieren kjenner til ulike strategier som kan benyttes for å bevare håpet. Sykepleieren kan 
ikke følge en oppskrift og regne med at pasienten skal fylles av håp, men det at hun vet hva håpet 
betyr for pasienten, kan være et godt utgangspunkt. Jeg har spesielt benyttet Dufault og 
Martocchios håpsdimensjoner for å få en forståelse av hvilke arenaer av pasientens liv som kan 
virke inn på pasientens opplevelse av håp. I besvarelsen av oppgaven har jeg kommet frem til at 
det er sentralt å hjelpe pasienten til å fokusere på de ressursene han til enhver tid har. Det at 
pasienten kan føle at han betyr noe for noen, og at han en viktig del av et større fellesskap, er 
også av betydning for håpet. Det å skape en god relasjon til pasienten, og hjelpe pasienten til å 
bevare gode relasjoner til sine nærmeste, blir derfor et viktig sykepleiertiltak. Ivaretakelse av 
kommunikasjon gjennom hele sykdomsforløpet er viktig for å ivareta pasientens verdighet og 
kontroll. Det å bevare pasientens kontroll kan stimulere håpet ved at sykepleieren gir ærlig 
informasjon om sykdommen og sykdomsprosessen, samt at pasienten har valgmuligheter i sin 
livssituasjon. Et støttende nettverk rundt pasienten er svært viktig. Dette innebærer blant annet at 
en må sørge for å ha et godt tverrfaglig team rundt pasienten, ivareta familien, og tilby deltagelse 
i støttegrupper for ALS rammede. Fokus på ”her og nå” kan gi stor verdi ved at pasienten setter 
seg kortsiktige mål, som kan gi flere oppturer i hverdagen og en følelse av mestring. 
I forhold til pusten er det et viktig sykepleiertiltak at man kartlegger hvilke områder av pasientens 
liv som blir påvirket av pusteproblemene. På denne måten kan sykepleieren sammen med andre i 
pasientens behandlingsteam vurdere hvordan forholdene kan tilrettelegges slik at pasienten får 
gjøre det han bryr seg om så lenge som mulig. Et tilbud om respirator via trakeostomi kan for 
mange gi håp, ved at dette forlenger levetiden betraktelig. Samtidig er det viktig at pasient og 
pårørende er klare over at sykdommen vil fortsette og progrediere, og at de vurderer hvordan 
pasientens livssituasjon kan bli, langt ut i forløpet. Blant annet vil pasientens evne til å 
kommunisere bli minimale, som vil ha konsekvenser for pasientens kontroll og delaktighet i eget 
liv. Forskning viser imidlertid at mange av de som benytter denne type behandling har god 
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livskvalitet. Valget om en slik behandling må da gjøres ut ifra pasientens, pårørendes og 
behandlernes vurderinger rundt dette.  
Håp handler ikke bare om helbredelse. Ved at sykepleieren hjelper pasienten til å fokusere på 
kortsiktige mål i hverdagen, som er mulige å nå, kan pasienten få flere positive opplevelser til 
tross for sykdommen og erfaringer med at det er greit å håpe. For å kunne sette seg mål må man 
ha en fremtid hvor det kan skje forandringer. Dermed kan man si at ”Det er håp for den som 
hører til blant alle de levende” (Forkynneren, 1985). 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
40 
 
Litteratur: 
 Bakketeig, P. M. & Bakketeig, L. S. (2000). Prosjektarbeid i helsefagene. Oslo, 
Gyldendal Norsk Forlag AS.  
 
 Berntzen, H. & Skaug, E. (2005) Respirasjon. I: Kristoffersen, N. J. & Nortvedt, F. & 
Skaug, E. red. Grunnleggende sykepleie - bind 2. Oslo, Gyldendal Norsk Forlag AS, s. 
45-88.  
 Brunsgaard, M. K. (11. Januar 2011) ALS er ikke sclerose [Internett], Valby, Sclerose 
Foreningen. Tilgjengelig fra: <http://www.scleroseforeningen.dk/da/Fakta-om-
Sclerose/Hvad-er-MS/ALS%20er%20ikke%20Sclerose.aspx> [Nedlastet 01.februar 
2011].  
 
 Centers, L. C. (2001) Beyond Denial and Despair: ALS and Our Heroic Potential for 
Hope. Journal of Palliative Care, 17 (4), Vinter, s. 259-264.  
 
 Dalland, Olav (2007). Metode og oppgaveskriving for studenter. 4. utg. Oslo, Gyldendal 
Akademisk.  
 
 Eide, H. & Eide, T. (2007) Kommunikasjon i relasjoner – samhandling, konfliktløsning, 
etikk. 2. utg. Oslo, Gyldendal Norsk Forlag.  
 
 Foreningen for muskelsyke. (Copyright 2008) Amyotrofisk lateral sclerose [Internett]. 
Tilgjengelig fra: 
<http://ffm.no/forside/diagnoser/alfabetisk_diagnoseliste/amyotrofisk_lateral_sclerose_al
s> [Nedlastet 01. februar 2011].  
 
 Forkynneren (1985) Bibelen. Det Norske Bibelselskap. 
  
 Gilberg, E. R., (2011). Håp [Maleri] 
 
41 
 
 Gredal, O. & Karlsborg, M. & Werdelin, L. (2002) Amyotrofisk lateral sklerose. En bog 
for patienter, pårørende og behandlere. København, Akademisk forlag.  
 
 Hallbjørg, A. red. (2001) Klinisk sykepleie 2. Oslo, Gyldendal Norsk Forlag AS.   
 
 Helse – og omsorgsdepartementet. (2008-2009) Samhandlingsreformen – Rett behandling 
på rett sted til rett tid. St. meld. nr. 47. (2008-2009). Oslo, Helse og 
omsorgsdepartementet.  
 
 Holst, I. J. (2007) Respirasjon. I: Mekki, T. E. red. Sykepleieboken 1. Grunnleggende 
sykepleie. Oslo, Akribe AS, s. 338-359.  
 
 Hummelvoll, J. K. (2004) Helt – ikke stykkevis og delt. Psykiatrisk sykepleie og psykisk 
helse. Oslo: Gyldendal Norsk Forlag AS.  
 
 Kirkevold, M. (1998) Patricia Benner og Judith Wrubels omsorgsteori. Sykepleieteorier - 
analyse og evaluering. Oslo, Gyldendal Norsk Forlag AS, s. 199-215.  
 
 Konsmo, T. (1995). En hatt med slør -: om omsorgens betydning til sykepleie: en 
presentasjon av Benner og Wrubels teori. Otta, Tano AS.  
 
 Kunnskapsdepartementet (2008). Rammeplan for sykepleierutdanning [Internett], 
Tilgjengelig 
fra:<http://www.regjeringen.no/upload/KD/Vedlegg/UH/Rammeplaner/Helse/Rammepla
n_sykepleierutdanning_08.pdf> [Nedlasta 15.februar.2011].  
 
 Lohne, V. (2010) Håp og håpløshet. I: Knutstad, U. & Nielsen, B. K. red. Sykepleieboken 
2. Oslo, Akribe AS, s. 182-198.  
 
42 
 
 Lulé, D. & Häcker, S. & Ludolph, A. & Birbaumer, N. & Kübler, A. (2008) Depression 
and quality of life in patients with Amyotrophic lateral sclerosis. Deutsches Arzteblatt 
International, 105 (23), s. 397-403.  
 
 Muskelsvindfonden (2005) At leve med ALS. God praksis i forbindelse med sygdommen 
amyotrofisk lateral sklerose [Internett], Tilgjengelig fra: 
<http://www.rcfm.dk/fileadmin/rcfm_filer/dokumenter/ALSPrg.pdf> [Nedlasta 12.februar 
2011] 
 
 Norsk Sykepleierforbund (24. november 2009) Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere 
[Internett], Tilgjengelig fra: 
https://www.sykepleierforbundet.no/ikbViewer/Content/282884/Yrkesetiske_retningslinje
r.PDF [Nedlasta 20. februar 2011].  
 
 Pasientrettighetsloven. (1999) Lov om Pasientrettigheter m.v. av 2. juli 1999 nr. 63. 
 
 Rustøen, T. (2001) Håp og livskvalitet – en utfordring for sykepleieren? Oslo, Gyldendal 
Norsk Forlag AS.  
 
 Stuban, S. L. (2010) Home Mechanical Ventilation. American Journal of Nursing, 110 
(5), Mai, s 63-67.  
 
 Villand, P. & Villand, I.E. (2005) Eit meiningsfylt liv i ein lam kropp: Å leve med 
Amyotrofisk lateral sklerose. Lillehammer, Senter for livslang læring. (DVD) 
43 
 
 
